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Sammanfattning

Bakgrund: Alzheimers sjukdom ar en sjukdom som kommer smygande med symtom som
framst paverkar ndrminnet. Den som lider av sjukdomen upplever symtom som
minnessvarigheter, aggression samt problematik att ta in och tolka information. Sjukdomen
bendmns ibland som “’de anhorigas sjukdom”. Att fa Alzheimers sjukdom innebar ofta ett
okat behov av stod och hjélp fran anhoriga for att kunna klara av det vardagliga livet. For
anhoriga kan detta vara valdigt pafrestande och kénslor som sorg och ilska dr vanligt
forekommande. Att se sin maka, make eller livskamrat fordndras av Alzheimers sjukdom
medfor ofta psykiska och kidnsloméssiga pafrestningar, vilket leder till att de sjilva 16per en
storre risk att drabbas av depression och andra sjukdomar. I takt med sjukdomens utveckling
blir omvéardnadsbehovet allt storre och i de flesta fall kommer det en dag da de anhdriga
mdste Overvaga sdrskilt boende for den med Alzheimers sjukdom.

Syfte: Att beskriva hur livskvalitén paverkas for anhdriga till personer med Alzheimers
sjukdom efter flytt till sirskilt boende

Metod: En litteraturstudie baserad pé patografier. Patografierna analyserades med hjélp av
Dahlborg Lyckhages analys av narrativer.

Resultat: Studien resulterade i tio kategorier: ndr skuldkdnslorna infinner sig, som handlar
om skuldkénslorna de anhoriga upplever efter att deras make/maka flyttat till ett sirskilt
boende, sorgen over det liv som kunde varit handlar om sorgen de anhdriga upplever nir de
tanker pd hur livet kunde varit om inte deras make/maka blivit sjuk i Alzheimers, ndr
ensamheten slar rot handlar om anhorigas upplevelse av ensamhet som orsakats av
situationen, avsaknad av mening handlar om de anhdrigas kénsla av att livet inte 1dngre
kanns meningsfullt, tid att ta hand om sig sjdlv handlar om livet efter att maken/makan flyttat
vilket medfor mer tid for de anhoriga att r4 om sig sjélva, att inte kinna igen sig sjdlv handlar



om de anhorigas svérigheter att identifiera sig sjdlva med den nya situationen, atf inte kunna
sldppa taget handlar om de anhorigas svarigheter att lamna dver ansvaret for sin make/maka
till personalen pa boendet, med facit i hand var det rdtt beslut beskriver att de anhoriga
tillslut inser att det var korrekt beslut att maken/makan flyttade, frdn ett vi till ett jag handlar
overgdngen fran en vi-identitet till en jag-identitet och den sista kategorien ndr hjdrtat och
hjdrnan inte sdger samma sak beskriver kdnslorna som uppstér hos de anhoriga nér
kénslolivet och forstdndet inte samarbetar.

Slutsats: Studiens resultat pavisar att anhorigas livskvalité paverkas nir deras make eller
maka med Alzheimers sjukdom har flyttat till sirskilt boende av olika faktorer, ddribland av
att kdnna skuldkénslor, att inte kéinna igen sig sjdlv samt att det trots allt var rétt beslut att
deras élskade fick flytta. Genom fOrstaelse for anhdrigas upplevelser, kunskap och
erfarenheter 6kar dven sjukskdterskans kompetens inom omréadet och sdledes medfors en
bredare kunskap till omvardnadsprofessionen.

Nyckelord: Alzheimers sjukdom, anhdrig, livskvalité
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Inledning

Att bli diagnostiserad med Alzheimers sjukdom péverkar inte bara den sjuka personen, utan
ocksa de anhoriga skriver Grabher (2018). Att forsta vilka upplevelser som paverkar de
inblandade och vilka méjligheter som finns for att de ska uppleva livskvalité trots situationen
ar véasentligt for vardgivarna. Eftersom den éldre befolkningen sténdigt 6kar, kommer dven
antalet Alzheimersjuka personer bli fler. De anhdriga blir paverkade av sjukdomen pé olika
satt, bade psykiskt och fysiskt. Tre av de vanligaste problemen som anhoriga upplever dr brist
pa integritet och somn samt att de kénner att de bir det storsta ansvaret: att ta hand om sin
dlskade. Alzheimers sjukdom paverkar som tidigare ndmnt de anhoriga, det dr dérfor av stor

vikt att ha forstaelse och visa medkénsla for deras radande situation (Grabher, 2018).

Antalet personer som utvecklar nagon form av demenssjukdom 6kar lavinartat, &r 2018 var
det cirka 50 miljoner i virlden som hade en demenssjukdom och majoriteten var
diagnostiserade med Alzheimers (Zhou, Xia, Yan, Li, Bian, Sha & Wang, 2019). Alzheimers
sjukdom &r en neurologisk sjukdom som péverkar det vardagliga livet och inte séllan upplevs
sjukdomen sénka livskvalitén, for den sjuka sévél som for de anhdriga. Majoriteten av de
personer som har Alzheimers dr 6ver 60 ar da édldre hjarnor dr mer mottagliga for sjukdomen
an yngre. Ekman m.fl (2011) skriver att omkring 90 000 personer i Sverige har diagnosen
Alzheimers och ndstan varannan person mellan 85 och 95 ar har sjukdomen eftersom den ar

starkt kopplad till dldern.

Bakgrund

Nér sjukdomen gor intrade

I borjan av sjukdomsforloppet kommer symtomen smygande och ett vanligt symtom som
makor brukar beskriva &r att deras mén har problem att skota den ekonomiska biten skriver
Ekman m.fl (2011). Ett debutsymtom i Alzheimers sjukdom &r minnesstérningar och det
forsta som paverkas dr ndrminnet. I borjan finns sjukdomsinsikt och den drabbade inser att
ndgot inte stér rétt till, vilket resulterar i rddsla och osédkerhet. Att insjukna i Alzheimers
innebar stresspaslag for bade den sjuke och de anhoriga. I takt med sjukdomens utveckling
fordndras ocksa vardagen, dven for de anhoriga. En hustru sa: “Allt hdanger pad mig nu. Han
gor ingenting langre. Det dr jag som skoter alla rdkningar, jag deklarerar, jag skoter om

tridgérden och bilen. Det &r jag som ska se till om rdannor behdver bytas och om fonster ska



maélas. Dessutom ska jag nu hjidlpa min make med allt och sd maste jag ha tillsyn sa han inte

smiter ut for mig.” (Ekman m.fl, 2011).

Rollerna fordndras, oavsett om det dr en make, maka eller en livskamrat som drabbas av
Alzheimers skriver Ekman m.fl (2011). Dessa rollférdndringar kan vara mycket svéra for
anhdriga att acceptera. Nir sjukdomen gor intrdde kan anhoriga uppleva ensamhet och det ar
inte ovanligt att de isolerar sig. Den anhdriga kan uppleva att andra inte forstar situationen,
vissa skdms och vill dolja problemen eller tinker att det kommer att gé ver. Ordet
upplevelse &r ett substantiv som kommer fran verbet uppleva (Nationalencyklopedin, 2020).
Att uppleva ndgot innebér att en person dr med om nagot som berdr denne kdnsloméssigt och
som uppfattas och vérderas personligt. Ekman m.fl (2011) skriver vidare att en annan hustru
ville inte triffa deras vinner da hon upplevde att hon talade bakom ryggen pa sin man och
valde dirfor att inte umgas med andra ldngre. Under sjukdomsforloppet forsdmras
lokalsinnet, forst upplever den sjuke svarigheter att orientera sig i frimmande omraden och
over tid blir det successivt vérre och tillslut dr det &ven problematiskt att orientera sig i

hemmet.

Anhoriga upplever ofta en stor sorg nir de ser en dlskad person fordndras pé grund av
sjukdomen skriver Ekman m. fl (2011). Att std som askddare nir en make eller maka sakta
forlorar sina formégor resulterar i en kdnslostorm. I senare stadier forsdmras den exekutiva
formagan vilket innebdr att personen upplever svarigheter att ta in intryck och de anhdriga
uppfattar ofta den sjuke som passiv. Det blir ockséd problematiskt att kommunicera dé
personen inte ldngre har forméga att aterberétta eller repetera mer én ett par ord. For flera
anhdriga dr det problematiskt att sétta granser for vad som &r rimligt att orka och hur mycket
av sin egen tid de ska uppoffra. Darfor kan de behdva hjélp 1 beslutsfattandet om personen
med Alzheimer ska bo kvar i hemmet eller flytta till sdrskilt boende. I de senare stadierna
forekommer ofta epileptiska anfall och personen ér i stort behov av en god omvérdnad - ofta
pa ett sdrskilt boende. Sjukdomsforloppet dr langsamt, fran att personen fér sin diagnos till att

den avlider tar det ungefir atta till tio &r (Ekman m.fl, 2011).

De anhoriga
Huvudbegreppet som omniamns i arbetet 4r anhdrig och innefattar familjemedlemmarna:
make, maka och livskamrat. Enligt Socialstyrelsen (2004) &r definitionen av ordet anhorig en

person inom familjen, alternativt en néra slikting till personen med Alzheimers sjukdom.



Ekman m.fl (2011) beskriver att nér en dlskad drabbas av en obotlig sjukdom kdnns livet
tungt och smértsamt, att ansvara for en person som dr i behov av ett stort stod innebér att livet
fordndras och blir olikt det som tidigare varit en vardag for de anhoriga. Det personliga
livsrummet riskerar att minimeras och de anhoriga forringar ofta sina egna behov och
onskningar for att istéllet bli ett konstant stod. Inte sdllan pdverkas den anhorigas egna hilsa

och dérfor kallas Alzheimers sjukdom ofta for “de anhdrigas sjukdom”™.

Att insjukna i Alzheimer innebér ett stresspaslag hos badde den drabbade och de anhériga, alla
parter anar att livet inte lingre dr som det borde vara och oklarheten kan upplevas
betungande. Nir en person fir diagnosen Alzheimers sjukdom vécks ofta starka reaktioner
hos de anhdriga. Samtidigt som beskedet kan kénnas hemskt kan det ocksa leda till en l4ttnad
over att fa klarhet i vad symtomen beror péd och att de har orsakats av en sjukdom och inte av
brister i dktenskapet (Ekman m.fl, 2011). Alzheimer medfor stress och oro hos de anhdriga
oavsett om vérden sker i hemmet eller ej (Grabher, 2018). Hjérnan séger att det kanske vore
bist om den sjuka fick flytta till ett sérskilt boende och hjértat vill inte dverge sin dlskades
sida. Enligt socialstyrelsen (2013) &r ett sérskilt boende ett boende som tillhandahéller platser
eller bostdder som inkluderar insatser av vard och omsorg for ofta dldre personer som ér i
behov av sirskild hjilp och stottning. Kommuner i Sverige ar enligt Socialtjanstlagen

skyldiga att erbjuda sérskilt boende till dldre som é&r i behov av detta.

Ekman m.fl (2011) beskriver hur vardagen fordndras i takt med sjukdomsforloppet, en av
ménga péfrestningar som anhoriga upplever dr hur rollerna i relationen fordndras. Frén att
exempelvis varit gifta i ett msesidigt, jimstéllt dktenskap &r det nu annorlunda. Den som &r
anhdrig bér ansvaret for allt det praktiska i hemmet och fér dven ofrivilligt ett vardgivande
ansvar och kommer sd smaningom fungera som 6gon, 6ron och tolk for sin anhorig. Ekman
m.fl (2011) skriver vidare att skuldkénslor &r ménga anhorigas eviga skugga. Manga anhoriga
kénner skuld over att de inte upptéckte sjukdomen tidigare eller forstod vad som var fel, de

kénner skuld 6ver att de tappat tdlamodet och inte alla génger varit snill.

Mausbach m.fl (2014) skriver att det dr vanligt att anhdriga upplever minskad ork till att
socialisera sig med ndra och kdra nér de méste varda en person med Alzheimers sjukdom.
Manga upplever att det ar pafrestande och krdavande att ta med personen med Alzheimer pa
olika tillstdllningar, d& det ofta finns en oro for att personer runt omkring ska mérka att det ar

ndgot som dr fel eller att den som é&r sjuk ska agera pd ett opassande sétt och att situationen



ska bli svar att hantera. Detta medfor att minga anhdriga som vardar en person med

Alzheimers sjukdom gor stora uppoffringar i sitt eget sociala liv.

Att som anhdrig ta beslutet om den med Alzheimer ska flytta till ett sérskilt boende &r for
ménga svért, dock kan en sédan flytt innebéra forbattrad livskvalitet for den som har blivit

vardare at sin make eller maka skriver Mausbach m.fl (2014).

Livskvalité

For att kunna definiera begreppet livskvalité maste personliga egenskaper,
familjeinteraktioner, egenvard, allmin hélsa, socialt stod och syn pa livet inkluderas (Post,
2014). Det har gjorts manga forsok till att definiera begreppet och de flesta definitioner avser
att begreppet dr individuellt, dock finns det ett samband mellan livskvalitet och hur en individ

lever sitt liv. Aven kulturella och sociala aspekter har betydelse for livskvaliteten.

Livskvalité dr ett begrepp som paverkas av en persons fysiska hélsa, psykiska tillstind, niva
av sjdlvstindighet och sociala relationer (Valimaki m.fl, 2016). Studier har visat ett samband
mellan minskad livskvalité hos anhoriga och vardande av en nirstiende med Alzheimers
sjukdom. I majoriteten av de fall dér en person drabbas av Alzheimers sjukdom sa &r det de
anhdriga som blir vardare till den som &r sjuk. Den hér typen av vardande har en paverkan pa
de anhdrigas sociala och ekonomiska liv. For den som &r anhorig &r det inte ovanligt att
uppleva kinslor som utbriandhet, depression och hopploshet. Svarighetsgraden av sjukdomen
och hur 1dngt personen kommit i sjukdomsforloppet ér ofta avgérande for hur livskvaliteten
hos de anhdriga paverkas. Nér den sjuka personen blir mer beroende av sina anhdriga blir
situationen mer tidskrdavande vilket pdverkar livskvaliteten hos de anhoriga. Ofta ér det nir
beteendet och de kognitiva funktionerna borjar fungera simre hos den med Alzheimer som
livskvaliteten borjar forsdmras hos de anhoriga (Vélimaki m.fl, 2016). Willman (2013)
skriver att livskvalité kan beskrivas utifran personliga upplevelser “hur folk har det” och “hur
dem tar det”. Rustoens (1993) menar att livskvalité ar ett subjektivt begrepp eftersom det

upplevs olika beroende pa personen i friga.

Grabher (2018) skriver att det dr vanligt forekommande att anhorig kdnner sorg, ilska,
ensamhet, depression, trotthet och nederlag 6ver situationen och kénslorna for personen med

Alzheimer kan skifta. Ofta kidnner de anhdriga skuldkénslor pd grund av bristande tdlamod,



att de inte orkar ha den sjuka personen boendes hemma ldngre eller att det hade varit skont att
f4 umgds med sina vénner istéllet for att stdndigt vara virdgivare. En synonym till livskvalité
ar vélbefinnande, vilket leder oss till engelskans well-being. Davis (2019) skriver att
vélbefinnande &r upplevelsen av hélsa, lycka och vilstand vilket inkluderar en god psykisk
hélsa. Att uppleva vilbefinnande &r starkt kopplat till individens tankar och upplevelser och
de personer som tanker mer positivt tenderar att uppleva kdnsloméssigt vélbefinnande.
Livskvalité dr ett mycket subjektivt begrepp (Jenkinson, 2020). Begreppet ér en
definitionsfraga och upplevs olika av olika personer. Vissa kan uppleva livskvalité om de har
mycket pengar och andra upplever livskvalité om de anser sig ha mycket mojligheter 1 livet.
En person som &r handikappad kan kénna hog livskvalité samtidigt som en frisk person som

precis forlorat sitt jobb kan kénna lag livskvalité.

Livskvalité dr alltsé ett begrepp som innefattar olika betydelse beroende pd sammanhanget
det anvinds 1. For den enskilda personen préglas begreppet av egna upplevelser, viarderingar
och uppfattningar (Regeringen, 2015). I denna studie kommer begreppet att studeras i de
sammanhang som berdr anhdrigas egna upplevelser av livskvalité. Begreppet kopplas saledes

till individuella tolkningar av personens upplevda livskvalité.

Teoretisk referensram

Lisbeth Fagerstroms teoretiska referensram “Positive life orientation — an inner health
resource among older people” belyser positiv livsorientering och omnédmner helhetssynen pa
hilsa dér hélsa betraktas som mer &n bara franvaro av sjukdom (Fagerstrom, 2010). Hilsan
forstas via médnniskans handlingar och varande samt vad ménniskan dr pd vég att bli dar
hélsoresurserna ér en viktig komponent. Hélsa beskrivs ocksé som en stindig rorelse
beroende av varje manniskas inre kraft, dér rorelsen bestdims av minniskans viljestyrka att
hitta kraft och meningsfullhet i livet. Livsorientering dr starkt relaterat till hur manniskan ser
pa sig sjdlv, sin helhet och hur denne hanterar svéra hindelser som sjukdom eller forlust.
Mainniskans livsorientering ger uttryck for de inre hilsoresurserna. Positiv livsorientering
hérstammar frdn manniskans inre dnskan och mening med livet bestdende av tre delar:

1). Bekriftelse av virdighet, betydelse av néra relationer, upplevelse av att kinna sig behdvd.
2). Betydelsefullt liv via tron att vardagen &r meningsfull eller att syftet ar tydligt, siledes att
uppleva en allmén livstillfredsstillelse.

3). Styrka att fortsdtta och planera infor framtiden.
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Fagerstrom (2010) beskriver vidare att det uppkommer svéra stunder i varje manniskas liv
som utmanar féormagan att hantera och dvervinna dessa stunder. Dessa hindelser ar
oundvikliga, dock kan ménniskan ldra sig att bemistra sin livssituation genom att tolka sin
verklighet via en positiv livsorientering. Ménniskan dr mycket beroende av bekriftelsen fran

andra vilket paverkar hur denne ser pé livet och upplever meningsfullhet.

For anhoriga till personer som har drabbats av Alzheimers sjukdom &r det viktigt att forsoka
ha en positiv livsorientering. Enligt Fagerstroms (2010) referensram é&r hilsa ndgot som &r i
standig rorelse och ndgot som dr beroende av en ménniskas inre kraft vilken styrs av
viljestyrka att hitta en mening i livet. Anhdriga till personer med Alzheimers sjukdom kan
uppleva forsdmrad livsorientering och meningsfullhet nir personen har flyttat till sarskilt
boende. Manga upplever att de kdnner stor tomhet och att de inte langre vet vad de ska gora
med sin tid. Fagerstrdom (2010) beskriver i sin referensram att en positiv livsorientering
hirstammar fran méinniskors inre 6nskan och mening med livet. Anhdriga till personer som
har drabbats av Alzheimer och som har flyttat till ett sirskilt boende kan ha svért att se en
fortsatt mening med livet och det kan vara svart att hantera stunder som préglas av skuld,
anger och oro. De anhdriga kan dock ldra sig att se pd sin verklighet och tolka denna pa ett

positivt sitt genom en positiv livsorientering och utifrdn de forutsittningar de har.

De anhorigas kunskaper och erfarenheter dr aldrig den andra lik, dérfor &r detta nagot som
bor tas tillvara pd av virdpersonalen skriver Ekman m.fl (2011). De anhoriga ska standigt ses
som en del av vardteamet dér deras upplevelser ska betraktas som ett hjdlpmedel snarare dn
ett hinder. Vardpersonalen ska ocksa fungera som ett stdd till de anhdriga och uppmuntra till

att prata om situationen dér de ska lyssna och bekréfta deras upplevelser.

Problemformulering

Anhoriga till personer med Alzheimers sjukdom upplever ofta psykiska péfrestningar
(Valimaki m.fl, 2016). Att behdva brottas med samvetskval om det var ratt beslut att
personen med Alzheimers sjukdom flyttade till sérskilt boende eller inte dr ndgot som
genomsyrar de flesta anhorigas tankar skriver Mausbach m.fl (2014). Flytt till sarskilt
boende kan dock oka livskvalitén for de anhoriga som levt med en person som har
Alzheimer. Enligt Viliméki m.fl (2016) &r kédnslan av livskvalité en individuell upplevelse

som paverkas av en persons fysiska hélsa, psykiska tillstdnd samt dennes sjélvstandighet och

11



sociala nédtverk. Upplevelsen av livskvalité dr saledes subjektiv och bor inom de anhoriga dir
varje upplevelse ér unik. I dagens vard star patienten i fokus, dock ska bade patienten och
deras anhoriga betraktas som en del av vardteamet. Nér en person drabbas av Alzheimers
sjukdom drabbas dven de anhoriga och oavsett om varden sker i hemmet eller ej paverkas de

anhoriga.

Syfte

Syftet med denna studie &r att beskriva hur livskvalitén paverkas for anhdriga till personer

med Alzheimers sjukdom efter flytt till sirskilt boende

Metod
Design

Litteraturstudien har en kvalitativ design med induktiv ansats och ar baserad pa patografier.
Henricson och Billhult (2018) skriver att den kvalitativa metoden har sitt ursprung i den
holistiska traditionen, dér avsikten dr att fordjupa sig 1 individers upplevelser av ett fenomen.
Erfarenheter och upplevelser dr personliga och det finns darfor ingen absolut sanning eller

ndgot fel. I den kvalitativa forskningen studeras fenomenet i dess naturliga miljo.

Urval

Inklusionskriterier: Man och kvinnor som dr make eller maka till den som drabbats av
Alzheimers sjukdom. Patografierna ska ha skrivits av en anhorig och pa svenska
Patografierna ska beskriva hur livskvalitén for anhdriga paverkas efter att personen med
Alzheimers sjukdom har flyttat till ett sirskilt boende. Patografierna skall inte vara dldre &dn

tjugofem ar.

Datainsamling

Studien &r baserad pé patografier. Datainsamlingen utfordes via sokningar i Libris. Libris ér
den mest innehallsrika bibliotekskatalogen och skots av Kungliga biblioteket (Karlsson,
2018). Sokkombinationerna som anvédndes var Alzheimers sjukdom* anhoriga* och
Alzheimers sjukdom* flytt*. Sokkombinationen Alzheimers sjukdom* anhoriga* gav 87
traffar och Alzheimers sjukdom™ flytt* sex stycken. For att specificera sokningarna anvandes

verktyget “avgrdnsa traffméngd” dir “bok” under typ och “biografi med genealogi” under
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dmne bockades i. Detta resulterade i sammanlagt 8 traffar. Vi ldste de 8 bockernas
sammanfattningar for att pa sd vis fa en mer utforlig beskrivning om vad bockerna handlar
om. Tre av bockerna svarade pé vért syfte och valdes darfor ut for att tillimpas i resultatet. Se

Tabell 1:

Tabell 1.

Sokkombination Antal Lasta | Lasta Motsvarar Utvalda
triffar | titlar | sammanfattningar | inklusions bocker

-Kkriterier

Alzheimers 8 8 8 3 3

sjukdom*

anhdriga*

Alzheimers

sjukdom™ flytt*

Utvalda patografier

Titel: Ett langsamt farvil - Om en relation i néd och lust med Alzheimer

Forfattare: Ulla Assarsson

Artal: 2015

Handling: Efter 9 ménaders sjukskrivning och en lang vdntan och oro har Ullas virsta
farhdgor bekriftats. Hennes man har Alzheimers sjukdom. Hennes man dr 62 &r gammal och
Ulla beskriver att de skulle njuta av livet, barnen och barnbarnen tillsammans och nu har allt

foriandrats.

Titel: Fran tvasambhet till ensamhet - En beréttelse om Alzheimer och Anders flytt till hemmet
Forfattare: Inga Leissner Andersson

Artal: 2017

Handling: Psykologen Inga Leissner berittar om sin make som drabbats av Alzheimers

sjukdom, ensamheten och hans flytt till sérskilt boende.
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Titel: Maria vill fara hem

Forfattare: Richard Larsson

Artal: 2000

Handling: Richard skriver om tiden da hans hustru Maria flyttar till ett boende och fram till
hennes bortgang. Richard beskriver denna kinslosamma tid som innefattar vardagen,

omvérlden, kampen mot sjukdomen och dven soliga minnen som gor sorgen mer hanterbar.

Dataanalys

Utvald data har analyserats enligt Dahlborg-Lyckhage (2017). Att analysera narrativer
handlar om att utfora kvalitativa analyser av biografier, dagbocker, memoarer eller
skonlitteratur skriver Dahlborg-Lyckhage (2017). Narrativer gar att dversitta till beréttelser
och berdttande diar Dahlborg-Lyckhage anvénder narrativ och beréttelse med samma
innebord. Att analysera beréttelser innebar att problemformuleringen och foljande syfte
fokuserar pd ménniskors upplevelser och erfarenheter. Nér beréttelser analyseras kravs
oppenhet infor materialet och ett forhallningssitt till texten som mojliggdr att meningen
framkommer, vilket innebdr att sa flexibelt som mojligt 14ta texten synliggora sin innebord

utan att ldsaren styrs av teorier (Dahlborg-Lyckhage, 2017).

De tre patografierna ldstes enskilt, var forfattare for sig, for att skapa en dvergripande bild av
textens helhet frén olika 6gon, vilket Dahlborg-Lyckhage (2017) beskriver som
“bekantgodrande skedet”. Dérefter togs meningsbdrande delar ut som skulle besvara syftet. De
meningsbédrande delarna framstar genom kontinuerlig kommunikation med materialet dir
fragor stélls till berdttelsen géllande vad som ségs och hur det sidgs samt vad budskapet dr. De
meningsbédrande delarna plockades ut i form av meningar fran bockerna dir forfattarna
beskriver sina egna kénslor och upplevelser. Meningarna skrevs ner i ett gemensamt
dokument som bdda forfattarna hade tillgang till. Efter att de meningsbirande delarna skrivits
ner markerades de i olika farger utefter innehdll och sedan skapades kategorier utifran
handling dér citat frdn bockerna anvindes for att tydligt belysa innebdrden. Kategorierna
namngavs efter innehallet och d& framkom sju kategorier. De meningsbédrande delarna i varje
kategori analyserades och vissa meningar fick byta kategori, kortas ned eller utvecklas mer.
Vissa meningsbarande delar hade kortats ner for mycket och tagits ur sitt sammanhang och
darmed forlorat sin essens. Dérfor fick forfattarna aterigen leta upp samtliga meningar i

patografierna for att skriva ut dessa i ett storre sammanhang for att tydliggdra innebdrden. De
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meningarna som kortades ner hade ord som inte var relevanta for inneborden, darfor
kondenserades dessa. Efter noggrann granskning av kategorierna och dess innehéll insag
forfattarna att vissa meningsbdrande delar inte passade in 1 tilldelad kategori, utan hade ett
innehall som béttre passade under en annan kategori och fick saledes byta plats. Under denna
fas som Dahlborg-Lyckhage (2017) kallar for ny helhet framkom ytterligare tre kategorier

och slutligen efter fullstdndigt analysarbete fanns det tio kategorier.

Forforstaelse

Forforstaelse innebdr den forstielse som alltid kommer fore sjdlva forstaelsen skriver Birkler
(2008). Alla méanniskor besitter fordomar, asikter eller forvéntningar som omedvetet eller
medvetet formar hypoteser kring dmnet 1 frdga och detta kan antingen bestridas eller
bekriftas. Dessa bekriftelser eller bestridningar av forforstaelsen dr det som utgor
forstaelsen. Forfattarnas forforstaelse utgors av professionella erfarenheter som de insamlat
under verksamhetsforlagda utbildningar samt pé arbeten som vardbitraden dir de traffat
personer med Alzheimers och deras anhoriga. Forforstaelsen utgors dven av personliga

erfarenheter da en av forfattarna har en personlig koppling till Alzheimers sjukdom.

Etiska dverviganden

Etiska 6vervdganden gors infor och under hela studien (Sandman & Kjellstrom, 2013). Gora-
gott-principen fokuserar pa varje individs vélbefinnande och beskrivs i Belmontrapporten
som en etisk skyldighet som bestér av tva olika delar. Den forsta delen innebér att deltagarna
inte fir skadas och den andra delen handlar om att 6ka chansen for fordelar och minska risken
for skada. Utifran Belmontprincipen ér det viktigt att det gors en riskanalys dér risker med
studien végs mot vinster. Vinster ska ocksa offras om riskerna blir for stora (Kjellstrom,
2017). Forfattarna diskuterade etiska dvervdganden och kom fram till att en risk med att
anvinda patografier som datamaterial ar att forfattarna till bockerna inte ténkte att de skulle
komma att bli analyserade i studier som denna. Denna risk dvervéigdes dé forfattarna i denna
studien har tagit risken i beaktning och tolkat materialet manifest utan att anvéinda ord som
forfattarna inte sjdlva anvént. Risken dvervégs ocksé av nyttan att vilja gora gott, i denna
studie dar forfattarna har som mal att hjilpa andra anhdriga i liknande situationer samt skapa
forstaelse for vardpersonal som kan komma att traffa personer med Alzheimers och deras

anhoriga.
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Att ha respekt for personer bestér av tva olika etiska dverviganden (Kjellstrom, 2017). Den
forsta handlar om respekt for personens autonomi. Autonomiprincipen innebér att varje
individ har rétt att bestimma 6ver sitt eget liv, de ska betraktas som personer som sjilva kan
bestimma. Att respektera en persons autonomi innebdr att bry sig om att personen har egna
asikter och kan ta egna val och att endast begrinsa deras handlande om det ar skadligt for
andra. Helsingforsdeklarationen &r den princip som dr mest vilkdand och med fokus pa
medicinsk klinisk forskning. Den forsta versionen kom 1964 och har direfter uppdaterats
kontinuerligt. En av stdndpunkterna i Helsingforsdeklarationen ar att balansera behovet av ny
forskning samtidigt som hénsyn tas till deltagarnas intresse och hélsa (Kjellstrom, 2017).
Tidigare forskning som bedrivits inom dmnet har framst berort tiden d& personer med
Alzheimers sjukdom fortfarande bor hemma, darfor dr det av stor betydelse att beskriva hur

livskvalitén kan paverkas efter att personen med Alzheimers flyttat till sérskilt boende.

Forfattarna till patografierna vill med hjélp av sina bocker nd ut till andra ménniskor och
sprida kunskap till andra som befinner sig i samma situation. Den hir studien kan déarfor
hjélpa till att sprida deras budskap sé att det pa sa sitt kan né ut till fler. En riskanalys har
utforts eftersom det inte &r personen med Alzheimers sjukdom som sjilv skrivit bockerna,
utan en anhdrig. Forfattarna bakom bdckerna har behandlat sina nérstdende med stor respekt
nér de skriver om denne och hur livet har fordandrats och fordndras av Alzheimers sjukdom.
Risken for skada har déarfor overvagts av studiens nytta for andra anhdriga som befinner sig i

samma situation.

Resultat

Efter genomford analys framkom tio kategorier som utgdr resultatet. Kategorierna som
framkom &r: Ndr skuldkdinslorna infinner sig, sorgen éver det liv som kunde varit, ndr
ensamheten slar rot, avsaknad av mening, tid att ta hand om mig sjdlv, vem dr jag, att inte
kunna sldippa taget, med facit i hand var det rdtt beslut, fran ett vi till ett jag och ndr hjdrtat

och hjdrnan inte sdger samma sak.

Niér skuldkénslorna infinner sig

Att kénna skuldkénslor dr ndgot som préglar anhdrigas tankar. Skuldkénslorna kan ta sig
uttryck pé olika sétt. Anhoriga kénner ibland att de méste ljuga for sin make eller maka med

Alzheimers for att de dr rddda att sanningen ska sdra dem, vilket medfor skuldkinslor. Manga
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av skuldkdnslorna som de anhoriga beskriver, bottnar i att de tvingat sin make eller maka att
flytta till ett sérskilt boende och att beslutet fattades 6ver huvudet pd maken eller makan. De
anhoriga upplever att den med Alzheimers forvéntar sig besok pa boendet dagligen, nédr den
anhdrigas ork inte racker till far de kimpa mot det daliga samvetet och skuldkdnslorna samt
tankar om att de sviker sin make eller maka. De anhoriga upplever att deras make/maka
forsdmras 1 sin sjukdom efter flytt till sarskilt boende och denna upplevelse plagar deras
samvete di de skuldbeldgger sig sjdlva over forsimringen, eftersom det var deras beslut att
flytta pa sin dlskade. Under varje besok kommer den oundvikliga stunden: det dr dags att sidga
hej da. Vilket aterigen vicker skuldkénslor hos de anhoriga nér de lamnar kvar sin

make/maka pd boendet och fortsitter sjdlva vidare till deras fore detta gemensamma hem.

“Han sdger ocksa att han inte vill att jag ska komma, for han blir bara pamind om sitt
eldndiga liv. Jag forstar att han innerst inne inte menar det, men jag blir fylld av av
skuldkdnslor och tdnker vad har jag gjort? Varfor lit jag honom inte vara hemma? Var det

verkligen rdtt beslut?”, (Assarsson, 2015), s. 230.

Sorgen over det liv som kunde varit

De anhoriga upplever stor sorg dver livssituationen och dven over det liv som kunde varit. En
anhorig beskriver att ndr en make eller maka gar bort dr det mer definitivt att personen inte
langre finns, men ndr en make eller maka har Alzheimers sjukdom blir sorgeprocessen mer
utdragen eftersom de anhoriga fér ta farvil flera gadnger och samtidigt sorja en mdnniska som
fortfarande lever. Anhoriga beskriver ocksé sorgen dver att behova stida bort ett liv for
ndgon som fortfarande finns och sorgen dver att livet inte blev som de hade tankt sig. En
anhorig skriver att mycket av sorgen bottnar i makens progressiva sjukdom och att det
smadrtar att hjélplost std bredvid och se hur formagorna successivt forsvinner. Anhoriga ténker
ocksa tillbaka pé hur livet sdg ut nér deras dlskade var frisk och sorjer allt roligt som de hade
kunnat géra om sjukdomen inte tagit 6ver. En anhorig beskriver svarigheten i att inte lingre
kunna hoppas pa att ljusare tider kommer da sjukdomens utveckling endast leder till det
samre. En annan anhdrig upplever sorg dver tidens gang och att det &r omgjligt att
ateruppleva det liv som tidigare varit vilket medfor en stor sorg dver att tiden inte togs tillvara
tillrackligt. Nagot som alla anhdriga har gemensamt dr sorgen over att ga fran boendet och

ldmna kvar sin make eller maka dar.
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“ Det kdndes sorgligt och overkligt ndr vi gick och la oss igdr och jag visste att detta var
sista kvdllen som vi somnade under samma tak efter 45 ar tillsammans”, (Assarsson, 2015),

s. 228.

Nar ensamheten slar rot

De anhoriga beskriver ensamheten som ett morker och en kompakt tystnad dir ingen finns for
att ta emot dem. Kvéllarna upplevs som sérskilt ensamma dér de beskriver att det ekar i
tomheten. De anhoriga upplever tydligt att det fattas nagon i hemmet och det ér till en bdrjan
svért for dem att ta in att de nu ska leva ensamma i det som tidigare varit ett gemensamt hem
med deras make eller maka. Saknaden blir tydlig och de beskriver ensamheten som négot
som dr omojligt att fa hjdlp med. En anhorig beskriver ensamheten i att laga mat for en
person och éta sjélv, dér tystnaden ibland blir s& pétaglig att den resulterar i en monolog. En

annan anhorig beskriver att efter varje besok kénns det som att kliva rakt ut i ensamheten.

“Ndr jag dtervinder till ldgenheten tornar den grd ensamheten upp sig som en tdt dimma, sa
tjock att jag kan ta pa den. Jag letar efter Anders i dimman men han dr inte ddr”, (Leissner -

Andersson, 2017) s. 94.

Avsaknad av mening

Anhoriga beskriver att ansvaret inte ldngre finns dér, samtidigt vet de inte vad de ska gora
med sin nyvunna frihet. De fragar sig, vad dr meningen med livet? Dagarna passerar och de
kinns omdjliga att fylla med meningsfullt innehall. De upplever det som meningslost att
stada, tvdtta, laga mat och vattna blommorna nér de inte langre har ndgon annan én sig sjélv
att gora det for. En av de anhdriga beskriver svarigheten i att besvara vidnnernas fragor
gillande sitt vilméende, de vill sdkerligen inte hora att livet kéinns tungt och ibland helt
meningslost. Samma anhdrig illustrerar livet som ett vakuum dédr hon flyter omkring, svivar
fritt 1 ett tomrum och forstar inte ldngre vad syftet dr. Tiden gér och medans de anhoriga

kénner att de inte gor nagot av virde.

“Jag saknar mina “att géra listor”, alla uppgifter och omsorger kring Anders. De var
meningsfulla for de gav honom en hogre livskvalité och de gav mig ett innehdll i mitt liv.”

(Leissner - Andersson, 2017) s. 95.

9
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Tid att ta hand om sig sjalv

Det ér svért for de anhoriga att fa tid till att ta hand om sig sjélva nir alla tankar och krafter
gér till deras make eller maka som nyligen har flyttat ut frdn det gemensamma hemmet och in
pa sérskilt boende. De anhdriga kénner ofta, sdrskilt i borjan, att de vill 4gna s& mycket tid
som mojligt at sin make eller maka och dirfor spenderar de stor del av sin tid pé att besoka
dem pa deras boende. En anhdrig beskriver att det till en borjan ér svért att fokusera pa nagot
annat, efter ett tag blir mandagar den dagen som inte ska innehalla ndgot besok pa boendet
och efter ytterligare tid beskrivs detta som en littnad. Senare uppstar en ldngtan om att fa
tillbaka livet och de glddjeimnen som har fattats under en ldngre tid. Vidare beskrivs att det
nu finns det tid till att g8 till frisdren, gora den dér hoftoperationen, ateruppta arbetet med det
egna foretaget, titta i affdrer, dta en lunch ute pé stan och ga pa teater med en vén, tid att ta
hand om sig sjélv. En anhorig beskriver att det gér att pusta ut efter flera ar av stress med en
oupphorlig beredskap att standigt vara beredd pa att rycka in, hjélpa, stddja och underlitta for
maken med Alzheimer. En anhdrig kommer efter ett tag till insikt att kontroll méste tas over

det egna livet och de egna behoven behdver nu tas omhand.

“Nu har jag borjat arbetet med att syresdtta mitt blod, lata de vingklippta vingarna vixa ut
och géra forsiktiga flygturer mellan bostaden och boendet”, (Leissner - Andersson, 2017) s.
94.

Att inte kdnna igen sig sjilv

De anhoriga beskriver det som att de har svart att hitta sig sjélva efter att ha tagit hand om sin
make eller maka i flera &r och nu behdver genomgé en sorts separation nér de ska flytta ifran
varandra. En anhorig beskriver det som att befinna sig i ett ingenmansland dar hon varken ar
singel eller dnka, inte heller grisénka. Varken sdrbo eller sambo, bara en som bor. Det
illustreras som att svdva utan fast mark i en dromliknande tillvaro dir den anhorige kénner
sig oerhort liten. Vidare forklaras att behovet av ett miljdombyte och ldngtan efter att i
komma ivég dr stort, att f vara for sig sjilv, for att forsoka hitta tillbaka till den personen
som var samt for att forsoka reda ut hur livet nu kommer att bli. Den anhorige beskriver en
langtan om att detta ska hinda inom en snar framtid, for att pa sa vis kunna hitta sig sjélv

igen. Den anhdriges existentiella funderingar kretsar kring hur resten av livet kommer att se

19



ut och over fragan “vem dr jag?”. Den anhoriges existentiella funderingar kretsar kring hur

resten av livet kommer att se ut och over fragan “vem ar jag?”.

“Har svart att kdnna igen mig sjdlv i spegeln. Undrar ofta, vem tillhor det dir ansiktet?
Rynkorna i pannan och kring munnen, den trétta blicken, granande hdr och hud. En tillsluten
mun och tdrda kinder. Vem dr hon med de spdinda axlarna? En framling? Jag kdnner inte

igen henne”., (Leissner - Andersson, 2017) s.107.

Att inte kunna slappa taget

De anhoriga beskriver genomgéende vilket stort ansvar de kénner for sin make eller maka.
De vill alltid finnas till hands och de 4r hela tiden beredda pa att offra fran sitt eget liv {or att
ge av sin tid och sina resurser till den som ér sjuk i Alzheimer. De anhdriga beskriver att det
tar mycket kraft och energi att stindigt bdra pa och kénna ett stort ansvar, trots detta &r det
véldigt svart for dem att kunna sléppa taget och helt ge dver ansvaret till personalen pa
boendet. En anhorig skriver att det dr svart att sldppa pa kontrollen och att det blir besok pé
boendet flera ganger i veckan den forsta tiden. Den anhdrige beskriver vidare att det kéinns
viktigt att ta tillvara pd alla mojligheter att fa vara med sin maka och att det inte skulle ga att
leva med sitt samvete om tiden som finns kvar inte tas tillvara pd. Den anhdrige beskriver
ocksa att det kéinns som att slitas mellan att inte kunna slippa taget och vikten av att inte
hélsa pa for ofta sd att den med Alzheimer blir beroende av den anhdriges nérvaro.

En anhorig stéller sig fragan om den med Alzheimer blir mer beroende av att fa besok sé ofta,

eller om det dr den anhorige sjélv som &r beroende utav sin maka.

“Jag inser att jag inte kommer att kunna kdnna nagon ldttnad over att fd leva mitt eget liv pa
vdldigt lang tid. Jag kdnner mig vildigt nere och kan inte njuta av friheten. Hela min vardag
Jjust nu handlar om att besoka Sven vid ldmpliga tider och den anspdnningen som dr innan

och under besdket tar pd mig”, (Assarsson, 2015). s. 231.

Med facit 1 hand var det ritt beslut

De anhoriga brottas med samvetskval om huruvida beslutet att maken eller makan fick flytta
var ritt eller inte. Till en borjan kénner de att de har tagit ett felaktigt beslut och att personen
med Alzheimer kunde ha bott kvar hemma, de beskyller sig sjdlva for att inte ha varit starka

nog och att de har forstorat situationen till ndgot den egentligen inte dr. En anhorig beskriver
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att trots samvetskval over flytten kdnns det skont att inte 14ngre behova béra pa det storsta
ansvaret och att detta medfor en viss ldttnad i den tuffa processen. De anhdriga skriver ocksa
att ndr de ar pa anhorigmoéten och triaffar andra som fortfarande befinner sig i stadiet dar de
ska bestimma om maken eller makan ska bo kvar hemma eller flytta till sérskilt boende sa
samtalar de om den tunga vardagen som préglas av trotthet och rddsla. De anhoriga kinner da

att trots allt var det var rétt beslut att deras dlskade fick flytta.

De anhoriga inser efter en tid att deras make eller maka har det s bra de kan pa boendet dir
det dygnet runt finns utbildad personal som tar hand om de med Alzheimer. De forklarar att
nér de sjuka mar bra, mar ocksé de anhdriga sjdlva bra. En anhorig skriver att hon fick
forklarat for sig att beslut &r fattat pa sakliga grunder: deras make eller maka &r sjuk och
behover vard dygnet runt. Vidare forklaras att detta var skont att f4 bekréftat med tanke pa de
tvivel som ofta uppstatt. De anhdriga beskriver slutligen att med tva érs facit i hand sa var det
ritt beslut att maken eller makan fick flytta till sarskilt boende, bade for de anhdriga sjilva

men ocksé for personen med Alzheimer.

“Personalen pd boendet sdger att det var rdtt beslut och att han aldrig skulle fdtt ett boende

beviljat om de hade tyckt nagot annat”, (Assarsson, 2015), s. 231.

Frén ett vi till ett jag

De anhoriga beskriver fordndringen som sker i tvasamheten i takt med sjukdomens
utveckling. Frén att ha varit ett vi till att bli ett han/hon och ett jag. Det som tidigare varit
deras forsvinner allt mer och det gemensamma livet bleknar bort och kvar finns minnen utan
framtid. En anhorig beskriver saknaden av att inte kunna dela glédje och sorg tillsammans
med sin make lédngre och dven en stor ledsamhet Over att inte kunna njuta tillsammans av
barnbarnen. Nir personen med Alzheimers personlighet och fardigheter successivt slukas upp
av sjukdomen, beskriver de anhoriga att det 4r som att tdnka bort ndgon som de delat ett helt
liv med, eftersom den personen som de en gang gift sig med inte ldngre finns kvar. For jagets
skull dr det inte rimligt att besdka boendet varje dag, det krévs reparation och tid att bygga

upp ett jag som lénge varit ett vi.

“Vdra vigar skiljs successivt, vi delar inte lingre samma liv eller verklighetsuppfattning.

Klyftan vdixer frdn att ha varit en spricka till en avgrundsdjup klyfta. Han befinner sig i en
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annan vdrldsdel. Buss, tunnelbana, bat, tag, bil, flyg rdicker inte lingre.”, (Leissner -

Andersson, 2017) s. 103.

Niér hjartat och hjirnan inte sdger samma sak

Det ér oforenliga kinslor som kolliderar i de anhdrigas tankar nér hjértat och fornuftet inte ar
overens. En anhorig skriver att de gor ont i hjdrtat att ga forbi fonstret pa boendet och se sin
make sitta runt bordet med de andra, en bild som etsat sig fast pa nathinnan och gor sig
pamind varje gang dgonen sluts. Samma anhdrig beskriver kampen att inte ga till sin makes
boende varje dag, for sin egen hilsas skull, for att skydda sig sjdlv. En annan beskriver sin
onskan om att maken skulle fitt leva sina sista a&r hemma, tillsammans med henne, samtidigt
som det inte ldngre fanns ndgot val eftersom krafterna var slut. Var det rittvist mot personen
med Alzheimers att fatta beslutet géllande sérskilt boende? Om personen hade varit aggressiv
och svarhanterlig hade beslutet kanske varit enklare. En anhorig skriver att det 4r omojligt att
med gott samvete besluta att den personen de levt tillsammans med i 50 ar inte far eller kan

bo kvar hemma.

“GODNATT ALSKLING
Detta dr nagot du alltid sdjer.
Till den som nattar dig.
Hemma dr det jag.
Forstas.

Nu blir hemma borta.
Och du nattas av personal.

Pa hemmet.

Ansckan om sdrskilt boende.
Var det sorgligaste, tyngsta.
Och svaraste beslutet.

1 mitt liv.

Den envisa kampen.
Avslutad med ett stort nederlag.
Rdtt eller fel?

Modigt eller fegt?
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Klokt eller dumt?
Noédvindigt eller obefogat?
Styrka eller svaghet?

Kanhdnda var det ett stort svek mot dig?
Eller skulle jag annars svikit mig sjdlv?
Och dig?

Jag vet inte?

Men sdkert dr att.

Jag kommer alltid att sakna ditt.

Godnatt dlskling”
(Leissner - Andersson, 2017) s. 19.

Diskussion

Metoddiskussion

I studien som genomforts har forfattarna tillimpat en litteraturstudie med kvalitativ ansats
baserad pa patografier. Forfattarna valde denna metod, da syftet med studien var att beskriva
hur livskvalitén paverkas for anhdriga till personer med Alzheimers sjukdom efter flytt till
sarskilt boende. Dahlborg Lyckhage (2017) skriver att berittelser i form av biografier kan
beaktas som livsberittelser eftersom de innefattar noggranna beskrivningar av forfattarens
vardag vilket dr av intresse 1 en vetenskaplig kontext. Forfattarna ville komma sé néra
ursprungskillan som mojligt och dirfor anségs patografier vara ett [ampligt datamaterial att

anvénda, eftersom de &r skrivna av just anhoriga till personer med Alzheimers sjukdom.

Kristensson (2017) som i sin tur refererar till Lincoln och Guba (1985), beskriver
trovardighetsbegreppet (eng. trustworthiness) som ett verktyg att anvinda sig av i arbetet att
beskriva och bedoma kvalitativa studiers héllbarhet och grundar sig i tillforlitlighet (eng.
credibility), overforbarhet (eng. transferability) och giltighet (eng. dependability). Dessa

komponenter har tagits i beaktning under studiens ging.

En okad tillforlitlighet i studien kan ske om forfattarna anvént ett varierat urval skriver
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Kristensson (2017) som refererat till Graneheim och Lundman (2004). Nér en studie handlar
om att beskriva upplevelsen av exempelvis en viss sjukdomsdiagnos, kan ett varierat urval
innebdra att studiens urval bestar av bdde man och kvinnor. I denna studie bestér urvalet av
tvd kvinnor och en man vilket skulle kunna paverka tillforlitligheten i resultatet d& Ekman
m.fl. (2011) menar pa att betydligt fler kvinnor, sdrskilt hustrur, tar ett stdrre ansvar nér en
partner drabbas av Alzheimers sjukdom. Studiens forfattare ansag inte att detta var en risk da
syftet var att undersoka hur livskvaliteten for anhoriga paverkas och konet pé den anhorige

ansdgs inte vara avgorande for att fa svar pa syftet.

Via tydlig beskrivning av studiens tillvdgagangssatt okar studiens tillforlitlighet skriver
Kristensson (2017) som refererat till Lincoln och Guba (1985). Studiens datainsamling
skedde via sokningar i Libris dér forfattarna anvénde sex sokord som var relevanta for
sOkresultatet. Forsta sokningen gav en stor traff och forfattarna specificerade darfor sin
sOkning ytterligare, dels via avgransning i verktygen och genom att 1dgga till ordet flytt, da
studiens syfte var att beskriva livskvalité efter flytt, var just ordet flytt ndgot som behdvde
inkluderas i1 sokningen, dérefter framkom ett mindre antal tréffar. Patografierna valdes ut
efter sammanfattningarna som svarade pa syftet. For att minska riskerna géllande
databassokningar i Libris, deltog forfattarna i ett resurstillfdlle som holls av Blekinge
Tekniska Hogskolas bibliotekarier som instruerade hur sdkningar i Libris ska goras. Ett
exklusionskriterie var att patografierna inte fick vara pa andra sprik én svenska, dock
medforde detta en risk da patografier skrivna pd andra sprik hade kunnat inkluderas for att fa
ett bredare resultat. Dock dvervigdes denna risk av nyttan i att eventuella feltolkningar i

samband med overséttning till svenska kunde undvikas.

Martensson och Fridlund (2017) beskriver palitlighet (eng. dependability) med samma
innebord som Kristenssons (2017) giltighet. Pélitlighet i examensarbetet kan faststillas om
forfattarna beskrivit sin forforstaelse och personliga erfarenheter som kan péaverka
datainsamlingen. Forfattarnas forforstaelse inom dmnet baseras pé tidigare erfarenheter som
kommit via verksamhetsforlagd utbildning samt arbete som vérdbitréde, dér forfattarna traffat
personer med Alzheimers sjukdom pa sérskilt boende och deras anhdriga. En av studiens
forfattare har dven personliga erfarenheter av Alzheimers sjukdom, vilket skulle kunna
paverka datainsamlingen om personliga tankar och asikter skulle farga materialet. Riskerna
med forfattarnas forforstaelse ér att de omedvetet kan Gverfora sina personliga asikter och

kéinslor pé studien. Forfattarna forsokte hela tiden vara medvetna om dessa mdjliga hinder for

24



att undvika forutfattade meningar och kinslomassig paverkan. Nyttan med forforstaelsen ar
medvetenheten kring de anhorigas situationer som medfort en vilja att fordjupa sig i omradet.
Kristensson (2017) skriver vidare om giltighet, vilket innebér materialets stabilitet ver tid
och séledes ocksé resultatets stabilitet. Nagot som kan pévisa studiens giltighet ar att vél
beskriva nér i tiden datan samlades in. Forfattarna samlade in datamaterialet efter utformad
problemformulering, bekanting av aktuellt forskningslédge och bestdmt urval, siledes i ett

tidigt skede av studien.

Martensson och Fridlund (2017) refererat till Lincoln och Guba (1985) dér de skriver att
tillvigagéngssittet dr av stor vikt och ndgot som paverkar tillforlitligheten i studien. Att
bedoma kvalitén i narrativ forskning granskas i vilken utstrackning forskningsstudien ar
vélgrundad och varaktig skriver Skott (2017). Denna granskning innefattar bland annat
undersokning av hur vil syftet uppfylls. Studiens syfte var att beskriva hur livskvalitén
paverkas for anhoriga till personer med Alzheimers sjukdom efter flytt till sirskilt boende,
vilket de tre patografierna svarar vl pa, eftersom deras make eller maka flyttar till sarskilt

boende dir forfattarna till patografierna ocksa beskriver hur detta paverkar deras livskvalité.

Kristensson (2017) som refererar till Lincoln och Guba (1985), beskriver att tillforlitligheten i
studien tilltar om analysprocessen dr grundligt beskriven och forfattarna sékerstéller sina
beslut genom hela processen dér tolkningsfasen ska vara sé neutral som mojligt. Forfattarna
anvénde sig av Dahlborg Lyckhages (2017) narrativa analys for att analysera patografiernas
innehall. I studiens dataanalys hade forfattarna kunnat tillimpa Graneheim, Lindgren och
Lundmans (2017) kvalitativa innehallsanalys, denna analys hade medfort huvud- och
underkategorier vilket inte dr mdjligt nér dataanalysen sker enligt Dahlborg Lyckhages
(2017) narrativa analys. Dahlborg Lyckhages (2017) modell “att analysera berittelser”
(narrativer) innebdr att ha ett 6ppet forhallningssitt till texten sa att den kan visa sin innebord.
Materialet som analyseras ska vara av beréttande karaktir och att analysera narrativer
innefattar kvalitativa analyser av biografier, dagbdcker, memoarer eller skonlitteratur.
Forfattarna i studien valde att analysera materialet utifrdn Dahlborg Lyckhages (2017) analys
eftersom den dr utformad for att kunna analysera narrativer, vilket patografierna i studien ar.
Risken med denna analysform &r enligt Dahlborg Lyckhage (2017) att 6ppenheten infor
materialet aldrig kan vara total, da alla ménniskor &r fargade av tidigare kunskap och
erfarenheter. Daremot kan denna risk minskas genom att kontinuerligt reflektera under

analysprocessen, vilket innebdr att bekanta sig med personliga uppfattningar och sin kunskap
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och sédledes kontrollera dessa. Detta innebér att personliga forestéllningar, kunskap och
erfarenheter &sidosétts for att inte okontrollerat paverka analysprocessen. Studiens forfattare
reflekterade 16pande genom hela analysfasen genom stindiga dialoger och paminnelser om

att manifest tolka materialet utan att firga tolkningarna av personliga inslag.

Helsingforsdeklarationen innebér att hinsyn till deltagarnas intressen och hélsa méste tas i
beaktning samtidigt som behovet av ny kunskap dvervégs skriver Sandman och Kjellstrom
(2013). En vanligt forekommande risk ar att privata och kénsliga uppgifter lacker ut, vilket
kan orsaka att den personliga integriteten krinks. Kjellstrom (2017) skriver om gora-gott-
principen som fokuserar pé varje individs vilbefinnande och beskrivs i Belmontrapporten
som en etisk skyldighet bestdende av tva delar. Den forsta delen innebér att deltagarna inte
fér skadas och den andra delen handlar om att 6ka chansen for fordelar och minska risken for
skada. Utifrdn Belmontprincipen dr det viktigt att det gors en riskanalys dir risker med
studien végs mot vinster. Vinster ska ocksa offras om riskerna blir for stora (Kjellstrom,
2017). Ur ett etiskt perspektiv dr en risk med denna studie att personerna med Alzheimers
sjdlvbestimmande inte tagits i beaktning eftersom det dr de anhoriga som skrivit
patografierna. Denna risk har dvervégts av nyttan for andra anhoriga i liknande situationer
samt att patografiernas forfattare stindigt behandlar personerna med Alzheimers med respekt
och beskriver situationen utan att omndmna intima detaljer eller krdnkning av deras integritet.
Da patografierna ér publicerade for allmédnhetens beskadning ansag forfattarna efter etiska

overviganden att patografierna var lampliga att anvdnda.

Det finns olika perspektiv att se pa dverforbarhet nir det géller kvalitativa forskningsresultat
skriver SBU (2017). Dock skriver Mértensson och Fridlund (2017) som refererar till Lincoln
och Guba (1985) att overforbarhet implicerar i vilken utstrickning studiens resultat kan
overforas 1 andra situationer, kontexter eller grupper. Beskedet om Alzheimers sjukdom
fordndrar det vardagliga livet radikalt (Ekman m.fl, 2011). En av de storsta pafrestningarna
som framgar ar rollerna som foréndras i dktenskapet som inte gar att undvika da personen
med Alzheimers successivt fordndras pa olika séatt, daribland personlighetsméssigt pa grund
av sjukdomen. Detta kan anses vara en risk d4 Alzheimers sjukdom é&r speciell utifrdn det
perspektivet att personen med Alzheimers fordndras personlighetsméssigt. Dock

skriver Hjart-lungfonden (u.d) att nér en néra person drabbas av en hjart-karl eller
lungsjukdom sa drabbas dven de anhoriga och sjukdomen kan medfora flera

livsstilsfordandringar. De anhoriga kan uppleva stress och oro samt sorg dver att livet tog en

26



ovintad vindning. Sjukdomen paverkar inte sillan det vardagliga livet eftersom den ofta
medfor begriansningar av olika slag. Det dr dérfor viktigt att de anhoriga inte forlorar sin
identitet som fanns innan sjukdomen drabbade relationen. Forfattarna tror darfor att resultatet
i studien dr overforbart i andra sammanhang dér anhorigas livskvalité paverkas nir en make
eller maka blir sjuk oavsett om det &r pa grund av Alzheimers sjukdom eller ej. Mértensson
och Fridlund (2017) skriver vidare att ar det ldsaren som avgor i vilken grad studiens resultat

gér att overfora till andra grupper, sammanhang och kontexter.

Resultatdiskussion

Studiens centrala fynd som kommer diskuteras har sin utgangspunkt i resultatet som visade
foljande: nir skuldkédnslorna infinner sig, med facit i hand var det ritt beslut och att inte

kdnna igen sig sjélv.

Molin 2014) skriver att det kan vara mycket svart for anhoriga att sldppa taget efter att linge
burit ett stort ansvar. Dock kommer det en dag for de flesta anhorigvardare nér orken inte
ricker till, och det dr ett faktum att personen med Alzheimers behover flytta till sarskilt
boende skriver Ekman m.fl (2011). Detta kan vara traumatiskt for bade den anhorige och
personen med Alzheimers sjukdom. Forskare &r ense om att flera anhdriga behaller sin roll
som vardare dven efter att personen med Alzheimers har flyttat. Vissa anhdriga upplever da
ocksa skuldkénslor och nagot som &r dterkommande hos dessa personer ér tankar som att de
borde orkat lite till. Ofta kidnner anhdriga att de sviker personen med Alzheimers och att de
bryter 16ften som de givit skriver Ekman m.fl (2011). I studiens resultat framkom det att
mycket av skuldkdnslorna hos de anhdriga bottnade i att de tvingat sin make eller maka att
flytta till ett sérskilt boende samt att detta beslut hade fattats 6ver huvudet pd maken/makan.
Garity (2006) skriver ocksé att en faktor som okar anhorigas skuldkénslor dr just placeringen
pa sdrskilt boende. Garity (2006) beskriver att ménga anhoriga ocksa kénner skuldkénslor
som grundar sig i att de dvergivit personen med Alzheimers och att de inte uppfyllt sina
obligationer, eller respekterat personen med Alzheimers. De anhdriga domer ocksa sig sjélva
och identifierar sig som svikare. Molin (2014) beskriver att det oftast ir den anhoériga som
maste ta initiativet om flytt till sirskilt boende, ndgot som kan upplevas vildigt betungande. I
Graneheim, Johansson och Lindgrens (2013) studie framkommer liknande resultat dér

anhoriga ocksa beskriver skuldkénslor och daligt samvete dver beslutet och flytten till sérskilt
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boende. | samma studie framgick det dock att de anhdriga skdmdes Over sitt beslutsfattande,

vilket var nagot som forfattarna till denna studie inte fick fram.

Molin (2014) skriver att de anhorig latt kinner skuldkénslor och far daligt samvete nér de
inser att de inte ldngre orkar varda sin make eller maka hemma léngre. Flytten till sdrskilt
boende beskrivs som det allra svéraste for de flesta anhoriga, speciellt i de fall didr makarna
levt tillsammans i flera ar. Molin (2014) skriver vidare att nagot som kan skapa skuldkénslor
hos de anhdriga dr att behdva ljuga for sin make eller maka, kanske har de aldrig tidigare
ljugit for varandra. Problematiken och skuldkénslorna Gver att behdva ljuga var dven nagot
som forfattarna fick fram i denna studiens resultat. Fagerstrom (2010) skriver att positiv
livsorientering grundar sig i ménniskans inre 6nskan och mening med livet vilket bestér av tre
delar, dér den tredje delen belyser styrka att fortsétta och planera infor framtiden. Fagerstrom
(2010) beskriver vidare att det uppstér svéra stunder i varje individs liv som utmanar dennes
formaga att hantera och dvervinna dessa situationer. Kansloméssigt pafrestande hindelser ar
oundvikliga under livets gang, dock kan ménniskan ldra sig att hantera dessa héndelser
genom att tolka sin verklighet via en positiv livsorientering. Graneheim, Johansson och
Lindgren (2013) skriver vidare att beslutet kindes mer hanterbart och skuldkénslorna littade
hos de anhdriga nér de inség att personen med Alzheimers var i behov av vard dygnet runt,
och att de fick battre omsorg pa boendet, vilket leder forfattarna till deras andra fynd: med

facit i hand var det rdtt beslut.

Ett annat centralt fynd som framkom i studien var med facit i hand var det ritt beslut,
framkom det att de anhoriga till en bdrjan lider av samvetskval géllande huruvida beslutet om
att personen med Alzheimer skulle flytta var rétt eller inte, efter en tid inser de anhoriga att
deras make eller maka har det s& bra som mojligt pa boendet med utbildad personal som finns
tillgéngliga dygnet runt. Detta dverensstimmer med Graneheim, Johansson och Lindgren
(2013) som skriver att anhoriga, trots manga tuffa kdnsloméssiga motgéngar kénde lattnad
nér personen med Alzheimers fick béttre vard pa ett sdrskilt boende dn vad de hade kunnat ge
1 hemmet. De anhoriga uttryckte att de kédnde sig trygga med vetskapen om att personen med
Alzheimers fick hogkvalitativ vard av professionella vardgivare och att de kénde en ldttnad

over att fa bekriftat av sin omgivning att det var ritt beslut. Aven fast beslutet var svért att
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fatta, baserades beslutet pa grunder som gynnade personen med Alzheimers bésta. I denna
studies resultat framkom det &ven att anhoriga kinner en littnad over beslutet nér de traffar
andra anhdriga pa moten som befinner sig i det stadiet dér deras make eller maka fortfarande
bor hemma. Nir de anhoriga far ta del av andras situation kénner att det trots allt var ratt

beslut att deras élskade fick flytta.

Négot som ocksa framkom 1 resultatet var att anhdriga kdnner lattnad over att fa bekriftelse
av andra att beslutet fattades pé sakliga grunder, det vill séga att deras make eller maka inte
kan bo hemma léngre pa grund av det omfattade vardbehovet. Ekman m.fl (2011) skriver att
anhdriga ocksa ér 1 behov av professionellt stod av sjukvérdspersonal, detta stod kan
personalen ge genom att lyssna och bekréfta de anhorigas upplevelser och kénslor. De
anhdriga bor integreras i1 vardteamet dar personalen bor arbeta tillsammans med anhdriga for
att 0ka deras kénsla av delaktighet. Att ménniskan dr i behov av bekriftelse frdn andra
ménniskor dr ndgot som Fagerstrom (2010) ndmner dar Fagerstrom skriver om den holistiska
synen pa hélsa, dir hilsa betraktas som mer dn bara frinvaro av sjukdom. Hélsa forstas via
ménniskans handlingar och hennes varande diar ménniskan ar beroende av bekréftelsen fran

andra i sin omgivning, vilket paverkar synen pa livet och upplevelsen av meningsfullhet.

Graneheim, Johansson och Lindgren (2013) skriver att flytten till sdrskilt boende ledde till
minskad belastning for de anhdriga som inte ldngre kdnde sig begrdnsade till sin bostad. De
kénde en lattnad dver 6kade mojligheter att fa socialisera sig med omgivningen. Forfattarna
upplevde att de anhdriga i patografierna tyckte att det var jobbigt att ta beslutet om deras
make eller maka ska flytta till ett sirskilt boende. Att anhoriga kimpar med beslutsfattandet
beskriver &ven Mausbach m.fl (2014) i en artikel, dock kan flytten till ett sdrskilt boende
medfora en forbattrad livskvalité hos den anhorige. Molin (2014) skriver att hur bra stodet dn
fungerar pa hemmaplan, brukar det komma en gréins for de allra flesta anhoriga, da det inte
langre kénns tryggt att ha personen med Alzheimers hemma. Graneheim, Johansson och
Lindgren (2013) skriver i sin studie att vissa anhdriga tog beslutet att deras make eller maka
skulle flytta till ett sarskilt boende for att tillfriskna och sedan dtervéinda hem igen. Vilket var
ndgot som forfattarna till den hér studien inte fick fram. Denna olikhet kan bero pa urvalet, da

de anhoriga 1 Graneheim, Johansson och Lindgrens (2013) studie som hade denna
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uppfattning om att en person med Alzheimers kan tillfriskna, inte var tillrdckligt inférstadda
med sjukdomens utveckling, som inte innefattar nagot tillfrisknande, snarare tvirtom. De
anhdriga 1 patografierna var ddremot vil inforstadda i sjukdomsbilden och att personen med

Alzheimers endast kommer att forsdmras i sjukdom.

Den anhdriges existentiella tankar kretsar kring funderingar gillande framtiden, hur livet ska
bli och dven over fragan “vem ér jag?”, vilket utgdr forfattarnas tredje fynd: att inte kdnna
igen sig sjdlv. De anhoriga beskriver att det dr problematiskt att hitta sig sjilv igen efter att ha
tagit hand om sin make eller maka i flera &r. De beskriver att maken/makans flytt till sarskilt
boende kidnns som en separation. Forfattarna upplevde att de anhorigas kénslor av att inte
langre kédnna igen sig sjilv bottnade i den forlust det innebar for de anhoriga nir deras make
eller maka flyttade till sérskilt boende, och ddrmed att de inte langre kan identifiera sig med
sin roll som anhorigvardare. Handlsey (2001) skriver att anhdriga star infor bearbetning av
forlusten som orsakats av sjukdom, dér de ofta behdver omdefiniera sig sjdlva och hitta ett
nytt jag. Detta kan upplevas som svért for manga medans andra anhoriga omfamnar
situationen och finner en ny sjdlvbild. Skérsater (2014) beskriver att flytten till sarskilt
boende kan vara traumatiskt for den med Alzheimers, likasa for de anhoriga. Denna flytt
innebdr for ménga anhoriga att de behover hitta tillbaka till sig sjdlva vilket medfor nya
anpassningar till livet som ensamboende efter minga ar som anhorigvardare. Molin (2014)
skriver att de anhdriga kommer i andra hand och inte alltid prioriteras sina egna behov samt
att de forvintas att stilla upp. Det upplevs ocksa problematiskt att veta vem det &r som
faktiskt drabbats mest, d édldre par tenderar att leva for och genom varandra. Parkes (1972)
forklarar hur forluster paverkar manniskors liv. Forluster kan medfora kidnsloméssiga
reaktioner och den som upplever forlusten kan drabbas av kinslan av att ha forlorat sig sjélv.
Fagerstrom (2010) belyser positiv livsorientering dér livsorientering &r starkt relaterat till hur
ménniskan ser pa sig sjélv, sin helhet och hur denne hanterar svira handelser som sjukdom

eller forlust.

McCormack, Tillock och D. Walmsley (2017) beskriver att anhdriga ifragasétter sig sjélva
och deras roll i livet och att dessa existentiella funderingar hiarstammar fran bland annat

skuldkénslor. Forfattarna till denna studie fick inte fram samma fynd i sitt resultat da de
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upplever att de anhdriga har dessa existentiella funderingar framst pa grund av forlusten och
att inte 1dngre kunna identifiera sig som anhdrigvardare. Denna olikhet kan grunda sig i
datainsamlingen didr McCormack, Tillock och D. Walmsley (2017) intervjuar de anhdriga
och kan stdlla andra typer av fragor. De anhoriga i patografierna som utgdr datamaterialet for
denna studie besvarar inte forskares fragor, de beskriver sjélva sina upplevelser fritt. Molin
(2014) skriver att de anhoriga ibland tappar bort sig sjédlva, det dr dérfor av stor vikt att de

prioriterar sitt vilmaende.

Slutsats

Studiens resultat pavisar att anhdrigas livskvalité pdverkas nir deras make eller maka med
Alzheimers sjukdom har flyttat till sdrskilt boende av olika faktorer, déribland av att kdnna
skuldkénslor, att inte kdnna igen sig sjidlv samt att det trots allt var ritt beslut att deras dlskade
fick flytta. Mycket av den tidigare forskning som bedrivits inom omradet berdr anhorigas
vardag och situation nér personen med Alzheimers fortfarande bor hemma, dérfor ville
forfattarna utvidga kunskapsfiltet genom att i denna studie beskriva hur anhorigas livskvalité
paverkas efter flytt till sérskilt boende. D& anhdriga riknas som en del 1 vardteamet, bor de
ses som unika resurser i vardandet kring personen med Alzheimers sjukdom. Genom
forstaelse for anhorigas upplevelser, kunskap och erfarenheter dkar dven sjukskoterskans
kompetens inom omradet och sidledes medfors en bredare kunskap till
omvardnadsprofessionen. Alzheimers sjukdom &r en neurologisk sjukdom som paverkar
vardagen for de drabbade och det &r vanligt forekommande att sjukdomen upplevs sinka

livskvalitén for de anhoriga.

Kliniska implikationer

Studiens resultat kan bidra till en 6kad forstaelse for de anhoriga vars make eller maka med
Alzheimers sjukdom bor pa ett sérskilt boende. Varje upplevelse dr unik, dock finns det vissa
kénslor som genomsyrar de flesta anhdrigas tankar, bland annat skuldkanslorna.
Sjukskoterskor kan med hjélp av denna studie {4 en béttre forstielse for hur anhdrigas
livskvalité kan paverkas bade i negativ och positiv bemérkelse dven om deras make eller

maka med Alzheimers inte langre bor hemma. Ett forslag pa vidare forskning dr att studera
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problemet utifran sjukskoterskans perspektiv, det vill sdga om sjukskoterskor har tillrackligt
med kunskap om hur anhorigas livskvalité paverkas och saledes hur de ska bemétas. De
anhdriga dr oftast de som star personen med Alzheimers nérmast, i synnerhet om de dr make
och maka. De anhdriga besitter mycket kunskap och erfarenhet géllande just sin dlskade med
Alzheimers sjukdom, dirfor bor de anhorigas anviandas som en virdefull resurs i teamarbetet

for att kunna utfora en personcentrerad vard.

Sjalvstandighet

Examensarbetet har skrivits gemensamt och de utvalda patografierna ldstes av bada.
Meningsbéarande delar plockades ut enskilt i ett gemensamt dokument, foljt utav gemensam
kategorisering och analys. Inledning skrevs av Nathalie som ocksa skrev rubriken nir
sjukdomen gor intrdde 1 bakgrunden. Julia skrev rubriken de anhoriga, rubriken livskvaliteé
skrevs gemensamt och likasé den feoretiska referensramen. I metoden skrevs design och
urval gemensamt och datainsamlingen av Nathalie. Dataanalysen skrevs av Nathalie f6ljt utav
Etiska overviganden som skrevs av Julia. I resultatet skrevs kategorierna ndr skuldkdnslorna
infinner sig, sorgen éver det liv som kunde varit, avsaknad av mening, tid att ta hand om sig
sjdlv, ndr ensamheten sldr rot och med facit i hand var det rdtt beslut av Julia. Kategorierna
att inte kdnna igen sig sjdlv, att inte kunna sldppa taget, fran ett vi till ett jag och ndr hjdrtat
och hjdrnan inte sdger samma sak skrevs av Nathalie. Metod- och resultatdiskussion skrevs

gemensamt, likasa slutsatsen.
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Bilaga 1 Databassokningar

Tabell 1: Sokningar 1 Libris

anhdriga*

Alzheimers sjukdom*

flytt*

Sokkombinationer | Antal | Lista | Lasta Motsvarar | Utvalda
triffar | titlar | sammanfattningar | inklusions | bocker
-kriterier
Alzheimers sjukdom* | 8 8 8 3 3
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